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Kiezen en delen in de 
spreekkamer 3.0, een collec-
tief gebeuren? Richtlijnen 
samengesteld door experts 
op basis van evidence based 
medicine zijn een belang rijke 
leidraad in de dagelijkse 
praktijk. De veelvoud aan 
richtlijnen noodzaakt tot 
integratie van multidiscipli-
naire richtlijnen, hetgeen 
doelmatig is en kennisover-
dracht en implementatie verbetert. Innovatieve 
 onderzoeksresultaten brengen personalised medicine 
tegenwoordig echt binnen handbereik van de hemato-
logische patiënt als partner. Echter, kwaliteit wordt 
niet primair bepaald door  het collectief of ‘de collec-
tieve dokter’, maar door de deskundigheid in de per-
soonlijke vertrouwensrelatie tussen de patiënt en zijn 
dokter. Voor het welslagen van verantwoorde hemato-
logische zorg dienen artsen veel beter geschoold en 
 getraind te worden in prognosticeren, transparante 
communicatie en het managen van verwachtingen. 
Verplichte toetsing in deze vaardigheden tijdens de 
opleiding en de beroepsuitoefening zal deze kunde 
verbeteren. Investeren in educatie van patiënt en arts 
is derhalve noodzakelijk voor het uiteindelijke maat-
werk in de spreekkamer 3.0. 
Prof. dr. Nicole Blijlevens (1965) is hoogleraar 
 Hematologie aan de Radboud Universiteit Nijmegen. 
Zij studeerde geneeskunde in Nijmegen en speciali-
seerde zich in 1998 tot internist. Sinds 2001 is dr. 
 Blijlevens als internist-hematoloog  werkzaam in het 
Radboudumc, sinds 2011 is zij hoofd van de afdeling 
Hematologie.
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Mijnheer de rector magnificus, 
leden van de raad van bestuur, 
zeer gewaardeerde toehoorders,
‘Zij die ongeacht tijd, plaats en omstandigheden voorbestemd zijn elkaar te ontmoeten, 
zijn verbonden door een onzichtbare rode draad. De draad kan rekken of verward raken 
maar zal nooit breken.’ Dit is een Chinees gezegde waarvan de oorsprong ligt ten tijde 
van de Tangdynastie die van de zevende tot tiende eeuw na Christus duurde. De legende 
van de rode draad gaat over Yue Lao, het mannetje in de maan, dat een boek heeft met 
daarin de naam van elke pasgeboren baby1. Het is de enige god die precies weet wie toe-
komstige partners worden en niemand kan die verbintenissen die staan in zijn boek 
aanvechten. Hij zorgt ervoor dat mensen elkaar ontmoeten. Tegenwoordig racen wij 
door het leven en haasten ons van ontmoeting naar ontmoeting. We hebben dit zelfs 
tot cultus verheven en daar een werkwoord aan verbonden: speeddaten. Het echte 
speeddaten is een ontmoeting van drie, hooguit zeven minuten. Op één avond maken 
vijftien à dertig mannen en vrouwen kennis met elkaar. De vrouwen blijven aan hun 
tafeltje zitten en de mannen rouleren iedere keer als de bel luidt. De gesprekspartners 
moeten dan ja of nee aankruisen op hun matchkaart. Ja betekent interesse in een date 
en nee is geen belangstelling. Als beide gesprekspartners ja hebben ingevuld, is er een 
match. Ze krijgen dan elkaars e-mailadres of telefoonnummer om verder te daten. 
Dit is de moderne versie van de rode draad. 
Eigenlijk is de ontmoeting van patiënt en arts een bijzondere vorm van speed-
daten. Ook hier is tijd een limiterende factor aangezien er op een spreekuur twintig tot 
dertig patiënten gepland kunnen zijn. Ook deze ontmoetingen zijn geformaliseerd door 
gedragsregels maar nu om de ongelijkheid die besloten ligt in de ontmoeting van 
patiënt en arts op te heffen. Ongelijkheid wordt vaak verward met ongelijkwaardigheid. 
Dat mensen gelijkwaardig zijn betekent dat mensen van ‘gelijke waarde’ zijn. Niemand 
is het ene moment meer of minder waard dan het andere moment. Ziekte of ziek zijn 
betekent geen waardeverlies. We moeten ons realiseren dat de beleving van gelijk-
waardigheid, tijd- en cultuurgebonden is. In de klassieke oudheid was er geen sprake 
van gelijkwaardigheid tussen mensen, hooguit tussen burgers. Veel huidige gedrags-
regels hebben hun oorsprong in die antieke oudheid en zijn nog steeds als een rode 
draad aanwezig in de hedendaagse ontmoetingen, ook in de spreekkamer. Zoals de eed 
die Hippocrates zijn leerlingen liet afleggen op het eiland Kos in de vierde eeuw voor 
Christus.
de artseneed2
Vanaf 27 augustus 2003 is de nieuwe Nederlandse artseneed samengesteld door de 
faculteiten geneeskunde en de KNMG van kracht. In Nederland bestaat geen wettelijke 
verplichting voor het afleggen van deze eed. Elementen uit de oude eed zijn bewaard 
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gebleven. Er is aan toegevoegd dat de aanstaande arts belooft zijn medische kennis niet 
te misbruiken, zelfs niet onder druk tijdens oorlog of subtielere druk door de farmaceu-
tische industrie. Tegenwoordig moeten daar mijns inziens ook overheid en zorgver-
zekeraars aan toegevoegd worden. Het Radboudumc kan zich onderscheiden door deze 
eed voortaan ceremonieel te gaan afnemen bij elke nieuw aan te stellen arts binnen zijn 
muren, een modern moreel appel. De kern van de eed is, dat ik als arts het belang van 
de patiënt voorop stel, zijn opvattingen eerbiedig en hem geen schade berokken. De 
enige manier om achter het belang van de patiënt te komen is de dialoog aan te gaan, 
de ander te ontmoeten. 
‘Niets is moeilijker dan het eenvoudige’ was de titel van de rede3 van professor De 
Pauw bij het aanvaarden van zijn hoogleraarschap in de supportieve zorg in de oncologie 
aan deze universiteit. En dat klopt, zeker als het gaat om gesprekken over kanker. Ogen-
schijnlijk eenvoudige onderwerpen als behandelopties gaan niet alleen over technische 
aspecten van behandeling, maar ook over gecompliceerde onderwerpen als kans op 
 genezing, kans om te overlijden aan behandeling en uiteindelijk, nog moeilijker, welke 
verhouding tussen de kansen rechtvaardigt behandeling. Het niet uit de weg gaan van 
dit soort gesprekken en daarin zelfs een voorbeeldfunctie vervullen is een Nijmeegse 
rode draad. In de uitgave4 ter gelegenheid van het 75-jarige bestaan van de Nederlandsche 
Internisten Vereeniging uit 2006 wordt de wijze waarop professor Haanen, de eerste 
Nijmeegse hoogleraar Hematologie, een slechtnieuwsgesprek wist te voeren, gememo-
reerd als zijnde vrij vernieuwend voor zijn tijd. Daarnaast heeft het boek ‘Slecht nieuws; 
een handreiking bij de gespreksvoering’ van dr. Wagener5, de latere hoogleraar Medische 
oncologie alhier, mij erg beïnvloed tijdens mijn opleiding tot internist omdat ik het nog 
steeds een uitdaging vindt om slecht nieuws goed te brengen. 
het vakgebied hematologie
De hematologie is een complex en vrij breed vakgebied dat zich richt op de diagnostiek 
en de behandeling van ziekten van het bloed, van bloedvormende en lymfatische weefsels, 
van stoornissen in hemostase en trombotische aandoeningen. Professor Haanen, over-
leden in 2009, was één van de grondleggers van het vakgebied hematologie als volwaardig 
aandachtsgebied binnen de interne geneeskunde en hij heeft daarnaast een grote rol 
gespeeld in de internationale ontwikkeling van geprotocolleerde geneeskunde en de 
 oprichting van de European Organisation for Research and Treatment of Cancer 
(eortc). Het Nijmeegs academisch ziekenhuis beschikte als eerste in Nederland over 
een eigen afdeling hematologie met toentertijd achttien bedden. Professor Haanen 
heeft in een periode van dertig jaar dertig internist-hematologen opgeleid van wie er 
acht uiteindelijk hoogleraar zijn geworden, onder anderen professor De Witte. De 
 opleiding tot internist-hematoloog duurt momenteel zes jaar waarvan vier jaar common 
trunk met verplichte stages en bij voorkeur infectieziekten en oncologie als keuzestage. 
Gedurende twee jaar vervolgopleiding vindt differentiatie plaats tot internist-hematoloog. 
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Het competentiedenken is anno 2013 volledig geïmplementeerd in de opleiding6. Daar-
bij staat competentie  voor de bekwaamheid van een specialist om, door de geïntegreerde 
aanwezigheid van kennis, inzichten, vaardigheden, attitude en persoonskenmerken, 
een professionele activiteit in een specifieke authentieke context, adequaat uit te voeren. 
De algemene en specialismegebonden competenties ten aanzien van medisch hande-
len, communicatie, samenwerking, kennis en wetenschap, maatschappelijk handelen, 
organisatie en professionaliteit en bijbehorende bekwaamheidsniveaus, moeten speci-
fiek en periodiek getoetst en vastgelegd worden in het opleidingsplan. Mijne dames en 
heren, prachtige betekenisrijke woorden maar de praktijk is weerbarstiger. 
opleiding en onderwijs
Afgelopen jaar heeft de juniorafdeling van de Nederlandse Vereniging voor Hematologie7 
een enquête gehouden onder vierendertig jonge hematologen over de kwaliteit van de 
opleiding als voorbereiding op zelfstandig functioneren. Maar 43 procent van de jonge 
klaren voelt zich competent als hematoloog, gelukkig voelt 82 procent zich wel competent 
als internist. Met name in de technische onderdelen van de opleiding: immuunfenoty-
pering, moleculaire diagnostiek en immuunhematologie, worden deficiënties aangegeven. 
Vergeleken met Europese collega’s, waar de vervolgopleiding drie jaar duurt, scoort 
 Nederland echter bovengemiddeld goed. Ik onderschrijf de oproep van de junioraf-
deling om te komen tot betere definiëring van eindtermen en betere voorbereiding op 
het niet-academisch werken. Maar belangrijker nog vind ik de bewaking door opleiders 
van de daadwerkelijke uitvoering van het beoogde opleidingsplan hematologie, inclusief 
periodieke toetsing van kennis en kunde, waarbij overigens de kwaliteit niet gezocht 
moet worden in verlenging, maar in verdieping van specifieke technische stageonderdelen. 
Het is vervolgens logisch dat ook de actuele kennis en kunde van het hematologisch 
opleidingsteam periodiek getoetst moet gaan worden. Het beschikken en toepassen van 
actuele medische vakkennis en de kunst van het juist prognosticeren van ziektedeter-
minanten, rekening houdend met comorbiditeit en de wens van de patiënt, is de 
 hoeksteen van het medisch handelen. Het resultaat is een correcte medische diagnose 
en dito behandelingsvoorstel. Wij zijn steeds beter in staat de prognostische impact van 
biologische determinanten van ziekten te bepalen. Bovendien kunnen we die uitkomsten 
steeds beter koppelen aan specifieke of doelgerichte behandelingen voor individuele 
patiënten, precisiegeneeskunde genoemd. Hoewel ik liever spreek over personalised 
 medicine of gepersonaliseerde geneeskunde, geneeskunde gericht op de totale persoon. 
Communicatie is hierbij het sleutelwoord. Mijns inziens is communicatie de Achilleshiel 
van personalised medicine. Ik zal dit toelichten en focus me hierbij op de hemato-oncologie. 
communicatie
Communicatie met de patiënt dient meerdere doelen: informatie delen over ziekte, 
prognose, behandelingen, bijwerkingen, maar ook over verwachtingen, behoeftes, 
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emoties, intenties, gedrag en besluiten. Communicatie, bestaande uit zowel inhoud 
alsmede vaardigheden om te communiceren, is hiermee de kernactiviteit van onze 
 integrale zorg. De kwaliteit van negenenzestig gesprekken tussen oncologen en patiën-
ten is recent geanalyseerd met behulp van audio-opnamen en gestandaardiseerde 
 vragenlijsten8. Patiënten beoordeelden de kwaliteit van communicatie significant  hoger 
dan de oncologen en gespreksdeskundigen dat deden. Echter in 22 procent van de 
 opnames dacht de dokter als enige dat hij het psychisch welbevinden besproken had. In 
maar de helft van de situaties werd er gesproken over verwachtingen ten aanzien van 
levenseinde of lijden. Communicatie in de oncologie gaat gepaard met emotionele 
stress omdat het gaat over levensbedreigende ziekten en complicaties van behandelingen. 
Gegevens uit studies laten zien dat 35 tot 50 procent van de patiënten lijdt aan signifi-
cante emotionele stress, angst of depressie. Ineffectieve communicatie verergert de 
 onzekerheid bij patiënten, leidt tot verwarring, vermindert informatieoverdracht, 
 therapietrouw en voldoening bij de patiënt en mogelijk daarmee ook het succes van 
behandeling9. Met name oudere patiënten en patiënten met multimorbiditeit lopen 
een groot risico op miscommunicatie.
Vaak vindt de eerste communicatie, zeker in een acute situatie, plaats door een 
jonge onervaren dokter in opleiding. In een algemeen vijfhonderd bedden groot Noors 
opleidingsziekenhuis zijn driehonderdtachtig ontmoetingen tussen dokters en patiënten 
die maximaal twintig minuten duurden op videotape vastgelegd10. Daarvan zijn er wil-
lekeurig honderdtien kwalitatief beoordeeld door een team van experts. Hieruit bleek 
dat dokters systematisch existentiële opmerkingen van patiënten negeerden en deze 
opmerkingen medisch inhoudelijk beantwoordden. Zij waren daarbij uiterst beleefd, 
maar gingen totaal voorbij aan de impact van de klachten op het leven van de patiënt. 
Het doorschuiven van psychosociale opvang door dokters naar andere medewerkers in 
de zorg gaat voorbij aan het vertrouwen dat de patiënt in zijn behandelaar heeft. 
 Uiteraard is de specifieke kennis en ondersteuning van patiënt en dokter door psycho-
sociale experts in teamverband noodzakelijk. Een recent artikel11 had als titel ‘Teveel 
communicatie in studie geneeskunde!’. Ik denk dat het inderdaad niet méér, maar 
 anders moet. Het gebruik van multisource-feedbackinstrumenten met behulp van 
 patiënten, medewerkers en collegae, lijkt zeer bruikbaar voor het evalueren van het 
 professioneel handelen van Nederlandse ziekenhuisartsen12. Simulatiepatiënten worden 
daarnaast al succesvol ingezet in de geneeskundige opleiding. Maar ook zij moeten eerst 
worden getraind in het rollenspel en het geven van gestandaardiseerde feedback, sug-
gereert recent Nijmeegs onderzoek13. 
Communicatieve vaardigheden in het verstrekken van medische informatie en 
het geven van emotionele aandacht verbeteren, door het inzetten van een trainings-
programma met video-opnames, kritische zelfevaluatie en feedback op het functioneren 
door inhoudsdeskundigen14. Ik pleit ervoor dat communicatieve vaardigheidstraining 
een verplicht onderdeel wordt van het herregistratietraject van medisch specialisten. 
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De vaardigheid van het voeren van een oncologisch gesprek is minder makkelijk te toetsen 
dan het uitvoeren van de endoscopie door een mdl-arts, maar daarmee is niet gezegd 
dat we het niet moeten toetsen. Nader onderzoek moet uitwijzen of het instrument van 
communicatietraining gebruikt kan worden in de selectieprocedure van aanstaande 
dokters. Sommige herkenbare inadequate adaptieve mechanismen zijn minder corri-
geerbaar gedurende de verdere loopbaan. Het niet beschikken over voldoende juiste 
adaptieve vermogens maakt dokters kwetsbaar en verhoogt de kans op een burnout, 
hetgeen persoonlijk een drama is en maatschappelijk gezien niet doelmatig. 
spreekk amer 3.0
De arts gaat werken in spreekkamer 3.0. Ik noem dat de plek waar de patiënt zelf zijn 
eigen zorg regisseert, managet en coördineert. Een plek beheerd door de patiënt en 
 vervolgens gedeeld met diverse artsen en andere zorgverleners, waar digitale collectieve 
medische kennis onder andere uit evidence en consensus based richtlijnen, samenkomt 
met digitale informatie over biometrische gegevens en psychosociaal welbevinden van 
de patiënt, dit continu, zeven dagen in de week. U noemt het wellicht fantasie. Ik vraag 
me af hoe we ons kunnen voorbereiden op het werken in die spreekkamer 3.0 waar 
communicatie alleen nog maar persoonlijk van aard kán zijn, zowel qua medische 
 inhoud als qua communicatiestrategie of -stijl. Die stijl moet uiteraard ook adaptief 
zijn als de zorgvraag verandert in het ziekteproces. Het vertrekpunt daarbij is de 
 auto nomie van de patiënt in het spectrum van zorgconsument tot selfmade dokter. 
 Autonomie is een diepgewortelde waarde in een moderne westerse maatschappij maar 
kan uiteraard beperkt zijn door mentale condities. Respect voor de autonome patiënt 
betekent het erkennen van diens vermogens en verwachtingen en van het recht op een 
eigen mening en een eigen keuze. In de wet is vastgelegd dat de patiënt toestemming 
moet geven voor behandeling, we noemen dat informed consent. Wanneer een patiënt 
een autonome keuze moet maken vereist dat op de patiënt toegesneden informatie in 
de context van zijn verwachtingen en ziektebeleving, een geïnformeerde keuze dus. Het 
delen van informatie gaat niet alleen over het delen van cellen. In 6 tot 93 procent is 
niet aan de informatiebehoefte voldaan blijkt uit oncologische studies9. Wat en hoeveel 
wil een patiënt eigenlijk weten? Het waarderen van de verwachtingen van de patiënt is 
noodzakelijk voor een correct besluitvormingsproces. Indien de verstrekte informatie 
niet juist begrepen wordt dan stelt zo’n informed consent natuurlijk niet veel voor. 
verwachtingen
In een bekend artikel15 uit 2012 in de New England Journal of Medicine werd gerappor-
teerd dat 69 tot 81 procent van Amerikaanse patiënten met gemetastaseerde kanker niet 
begreep dat hun behandeling ging om palliatieve en niet om curatieve chemotherapie. 
Hoe de besluitvorming omtrent therapie tot stand kwam, hetzij een primair genomen 
besluit door patiënt, familie, dokter of in samenspraak van patiënt en dokter, bleek niet 
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van belang voor het begrip. Dit zegt echter weinig over de kwaliteit van het besluit-
vormingsproces. Het niveau van dagelijks functioneren of vooropleiding van patiënten 
was overigens ook niet van invloed op dit begrip. Informatie over behandeling verstrekt 
via een geïntegreerd zorgpad, dus in teamverband met andere zorgmedewerkers, gaf wel 
betere resultaten. De patiënten met verkeerde verwachtingen waren echter meer tevreden 
over de communicatie met hun dokter. Dit kan betekenen dat patiënten dokters die de 
prognose mooier voorstellen beschouwen als betere dokters. Of dat invloed heeft op 
behandelingsresultaten is niet bekend. 
Hoop doet immers leven, maar hoeveel mag hoop tegenwoordig kosten? Er bestaat geen 
eenvoudige relatie tussen patiënttevredenheid, behandelingsuitkomsten en zorgkosten. 
De overleving van patiënten na stamceltransplantatie met een te optimistische 
 inschatting van hun prognose bleek niet verschillend te zijn van degenen met een meer 
realistische kijk16. Maar patiënten met de meest slechte prognose kregen het minst 
 duidelijke informatie over hun prognose en konden zich ook het minst goed voorberei-
den op een slechte afloop, zo blijkt uit studies17-18. Een Duitse studie19 uit 2013 maakte 
gebruik van geconstrueerde casuïstiek om bij patiënten en artsen de mate van verwacht 
voordeel van diverse interventies te onderzoeken. Hoewel 50 procent van de patiënten 
voordeel verwachtte van een bepaalde interventie bleek dat maar 7 tot 30 procent van 
de artsen datzelfde voordeel ook verwachtte. Verder bleek dat jonge dokters en oncologen 
met meer focus eerder een interventie met weinig verwacht voordeel accepteerden. Dit 
is intrigerend. Komt het één door gebrek aan kennis en het ander door veel ervaring, of 
juist een teveel aan kennis, of simpelweg door gewenning aan lagere kansen op een 
 effect? Evidence-based medicine heeft niet op alle vragen een antwoord. We weten dat 
resultaten uit gerandomiseerde studies niet direct van toepassing zijn op iedere patiënt. 
Richtlijnen bieden een leidraad, maar mogen geen keurslijf vormen waarmee logisch 
redeneren buitenspel wordt gezet.
gezamenlijke besluitvorming
Onzekerheid bij patiënt of dokter speelt een grote rol in oncologische besluitvorming. 
Autonome besluitvorming betekent niet de patiënt een keuzemenu voorhouden waar-
uit hij moet kiezen en waarmee wij ons onvermogen maskeren om een goede prognose 
af te geven of daadwerkelijk personalised medicine toe te passen. Communicatie over 
prognose wordt als stressvol door artsen ervaren, omdat het makkelijker is een juiste 
diagnose te stellen dan een juiste prognose af te geven. Maar kun je een patiënt  adequaat 
informeren over behandelingsopties als je als dokter de bekende Kaplan-Meier curves 
van de desbetreffende ziekte niet goed kent?  De verstrekte informatie over prognose 
wordt systematisch overschat, blijkt uit Noors onderzoek onder ruim zestienhonderd 
dokters20. Angst voor gezichtsverlies bij collegae en patiënten bij een eventuele foutieve 
prognose bleek een duidelijke barrière te zijn om te praten over prognose. Makkelijker 
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was het om positieve verwachtingen van patiënten simpelweg te bevestigen. De helft 
van de artsen gaf aan onvoldoende training te hebben gehad in het afgeven van een 
prognose. Onzekerheid over de variabiliteit van medische gegevens, inclusief genetische 
variabelen en respons op behandeling in verhouding tot de unieke persoon, werd opge-
voerd als verklaring. Communiceren over de communicatie van dit prognostisch proces 
tijdens de dialoog, de metacommunicatie, werd zelden waargenomen in al die studies. 
Juist het expliciet geven van prognostische informatie versterkt de zelfredzaamheid van 
patiënten, blijkt uit een online publicatie in jco21 van nog geen maand geleden. Maar 
essentieel daarbij is dat tegelijkertijd herhaaldelijk benadrukt wordt dat de zorgrelatie 
tussen patiënt en dokter blijft bestaan en de patiënt zich niet verlaten weet.
Ik hoor u denken; de meesten hemato-oncologische patiënten willen helemaal 
geen actieve rol hebben in het besluitvormingsproces als ze doodziek binnenkomen, 
maar gewoon geholpen worden door een team van deskundigen met empathie. Inderdaad 
laat een kleine kwalitatieve Duitse studie22 zien dat de meeste patiënten overdonderd 
zijn door de complexiteit van de ziekte en behandelingsmogelijkheden en graag zien dat 
wij artsen onze paternalistische rol weer oppakken en voor hen beslissen. Andere 
 oncologische studies geven echter aan dat het hier wel degelijk om een minderheid van 
de patiënten gaat. Patiënten blijken geholpen te zijn met ondersteuning in communi-
catie, met name die patiënten met een hogere opleiding, oudere leeftijd of een fysiek 
slechte conditie. We beginnen nu pas meetbaar die patiënten te identificeren die baat 
kunnen hebben bij communicatie-interventies23. Het testen van deze interventies op 
effectiviteit, doelmatigheid en kwaliteit van leven, kan dan vervolgens gebeuren. Het 
standaard in kaart brengen van informatiebehoefte en ervaringen betreffende diverse 
communicatie-items zoals prognose, vooraf, tijdens en na behandeling, is een eerste 
stap in de goede richting. 
Veel onderzoek naar het optimale besluitvormingsproces is momenteel gaande24. 
Een voorbeeld ziet u op deze dia waar in drie stappen telkenmale het multidisciplinaire 
collectief gevraagd wordt zijn input te geven aan patiënt en dokter. Dit, gedurende het 
proces van informatieverzameling, het voorgestelde medische advies inclusief prognose 
en vervolgens in de toetsing aan de verwachtingen en waardes van de patiënt, met 
 weging van alle voor- en nadelen van de alternatieve behandelopties. Het natuurlijk 
verlangen van een patiënt om alleen bij de expert te willen komen, dient geïntegreerd te 
worden in dit collectieve bewustzijn. Ook de functie van een tweede mening kan hier-
mee in ander daglicht geplaatst worden als de expert van elders al eerder betrokken 
wordt in de collectieve besluitvorming. Hemato-oncologische patiënten die voor een 
tweede mening werden gezien bleken vooral te verwachten dat de expert in staat was 
om algemene gegevens uit richtlijnen of studies te vertalen naar wat dit nu voor hen 
specifiek betekende, dit uiteraard met enige empathie gebracht25. Maar diep ingaan op 
emoties werd niet verwacht. Echter, het erkennen van de unieke patiëntgebonden 
 context bracht voldoening ondanks een negatieve prognose. 
12 prof.  dr.  nicole m.a.  blijlevens
onderzoek 
De medische professie kenmerkt zich door vele experts. Er zijn meer collectieve aanbe-
velingen gebaseerd op meningen van experts dan op feiten uit klinische studies. Uitein-
delijk neemt minder dan 10 procent van de patiënten deel aan klinische studies, terwijl 
de vraag naar patiënttoegesneden antwoorden en het juist kunnen prognosticeren 
 alleen maar groter wordt, en uitsluitend dit soort studies ons die antwoorden kunnen 
geven, mits ze ondersteund worden met goede biobanking. Het kunnen blijven behan-
delen van patiënten in klinische studies is dé uitdaging voor spreekkamer 3.0. Naar 
mijn mening moeten we daarom drie aspecten anders aanpakken: het informed consent, 
het studiedesign en de rol van de patiënt als onderzoeker. Internationale regelgeving, 
inclusief ethische beginselen en de Guideline for Good Clinical Practice, markeren de 
kaders ter bescherming van de autonome keuzevrijheid van de patiënt. De patiënt of de 
wettelijke vertegenwoordiger geeft vrijwillig mondeling en schriftelijk toestemming en 
verklaart daarbij te zijn ingelicht over alle aspecten van de studie, en de verstrekte infor-
matie te hebben begrepen. In de hemato-oncologie zal het vaak gaan om kwetsbare 
mensen. De kwetsbaarheid wordt bepaald door hun verzwakte fysieke en mentale 
conditie; door de extreme afhankelijkheid om behandeld te moeten worden; door even-
tuele onterechte aannames of verwachtingen indien afgezien wordt van deelname aan 
studies; en door al dan niet terechte aannames en verwachtingen, verbaal en non- 
verbaal geuit door artsen die hen vragen deel te nemen. De noodzakelijke onzekerheid 
over het therapeutisch voordeel van de experimentele studiearm bij onderzoeker en arts 
moet ook kristalhelder zijn voor de patiënt26. Essentiële zaken die betrekking hebben op 
privacygegevens, opslag van data- en lichaamsmateriaal, schadevergoeding en verant-
woordelijkheden, worden terecht benoemd voordat de handtekeningen worden gezet. 
Ik vraag bij deze of overheid, industriële sponsors, ccmo, metc’s en de onderzoekers 
samen met patiëntenverenigingen, bewust willen zoeken naar mogelijkheden om dit 
informed consent meer patiëntgericht vorm te geven. Het gebruik van aanvullende mid-
delen ter communicatie en patiënteducatie zoals multimediainstrumenten, is een mo-
gelijkheid om vast te stellen welke elementen uit de informatiebrij voor patiënten nu 
essentieel zijn voor hun begrip en motivatie ter participatie27.
oncologische studies
De gouden standaard voor klinische oncologiestudies is nog steeds de gerandomiseerde 
gecontroleerde studie met overleving als onmiskenbaar eindpunt. De gemiddelde kosten 
per patiënt in een Amerikaanse fase iii studie bedragen echter momenteel 47.000 dollar28. 
Toenemende regelgeving drijft de kosten steeds verder omhoog. Rekening houdend met 
de vereisten voor registratie van nieuwe middelen, betekent dat niet elke mogelijke 
 toepassing van een medicijn getest kan worden. Gerandomiseerde studies vinden 
meestal nog plaats in ongeselecteerde patiëntengroepen, omdat het ons tot voor kort 
aan discriminerende biologische kenmerken ontbrak om een middel alleen te testen op 
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effectiviteit in een kleinere subgroep van patiënten met die marker. Om statistisch 
 betrouwbare resultaten te krijgen heeft men dan veel patiënten nodig. Selectie op basis 
van bijvoorbeeld biomarkers betekent dat fase ii studies kunnen volstaan om effectiviteit 
te testen. Dus aan- of afwezigheid van een biomarker kan een selectiecriterium worden 
voor studiedeelname, en niet meer de volumenorm van de desbetreffende maligniteit. 
Automatisch wordt dan meetbare respons van de biomarker een nieuw objectief eindpunt. 
Dat betekent bijvoorbeeld ook dat de patiënt met een biomarker recht heeft om in de 
arm met het doelgerichte medicijn behandeld te worden als de controle-arm met 
 personalised standaard therapie ontbreekt. Dit soort ethische afwegingen vragen om 
andere statistische methodieken met voldoende bewijskracht. In de toekomst zijn fase 
iii studies niet meer reëel. Daarentegen zullen fase iv studies steeds belangrijker  worden, 
waarin effecten van geneesmiddelen gedurende langere tijdsperioden binnen populaties 
worden onderzocht. We komen van de antieke expertmening af en gaan via de huidige 
evidence-based medicine naar toekomstige comparative effectiveness research29 waarin be-
wijs gegenereerd wordt door gegevens van verschillende en sequentiële behandelingsop-
ties te combineren, om wellicht te eindigen bij patientcentered uitkomsten van  unieke 
populaties. 
personalised research
Het uitgangspunt voor personalised onderzoek is niet meer wat is het gemiddelde groeps-
voordeel van de behandeling, maar wat is mijn persoonlijk voordeel bij deze  behandeling? 
Als illustratie het volgende voorbeeld. Acute myeloide leukemie (aml) is een vorm van 
kanker die wordt veroorzaakt door een ongeremde behoefte van afwijkende onrijpe 
bloedcellen om zichzelf te vervangen zonder daarnaast in staat te zijn zich te specialise-
ren. In de periode 2002-2011 werd aml bij ruim vierduizend patiënten geregistreerd in 
de Nederlandse Kanker Registratie30. Jaren geleden werden nog acht subtypes onder-
scheiden gebaseerd op het uiterlijk van de maligne cellen onder de  microscoop. Het 
huidige who classificatiesysteem maakt gebruik van aanvullende  informatie verkregen 
via gespecialiseerde laboratoriumtechnieken, met als gevolg meer dan twintig subtypes. 
De diversiteit van patiënten met aml wordt enerzijds bepaald door heterogeniteit in 
ziektespecifieke kenmerken zoals cytogenetische of moleculaire afwijkingen, en ander-
zijds door heterogeniteit in patiëntspecifieke kenmerken, voornamelijk leeftijd en co-
morbiditeit. De langetermijnoverleving van alle behandelde en  onbehandelde aml pa-
tiënten in Nederland is ronduit slecht zoals u ziet op deze dia. Bijna elke aml ziekte 
heeft wel een of meerdere cytogenetische of moleculaire afwijkingen. Deze afwijkingen 
zijn prognostisch van belang gebleken in allerlei risicomodellen toegepast in studies, 
uitgevoerd door landelijke studiegroepen zoals hovon, of in  samenwerkingsverbanden 
op Europees niveau zoals eortc, ebmt en eln. Sommige  moleculaire determinanten be-
palen zelfs de respons op specifieke medicijnen, neem bijvoorbeeld hoge dosis chemo-
therapie met anthracyclines. 
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biomarker-driven studies
Voor de ontwikkeling van deze moleculaire biomarkers en translationele klinische toe-
passing is samenwerking met het laboratorium hematologie cruciaal, uiteraard onder-
steund door een goedlopend trialcoördinatie- en trialmanagementbureau. Dr. Huls en 
prof. Jansen werken samen aan de ontwikkeling van een platform om met behulp van 
unieke laboratoriumtechnieken zoals next generation sequencing technologie, personalised 
point-of-care diagnostiek te gaan verrichten. Hopelijk resulteert dit ook in de identifica-
tie van nieuwe aangrijpingspunten voor moderne of oude medicijnen. Niet alleen com-
municatie tussen arts en patiënt, maar ook communicatie tussen hematoloog en mole-
culair bioloog of patholoog, is essentieel om de patiënt in spreekkamer 3.0 van dienst te 
zijn, om zodoende beter te voorspellen welke patiënten wel of geen baat hebben bij spe-
cifieke behandelopties. De analyse en interpretatie van de verkregen  gegevens van het 
volledige genoom van kwaadaardige ziekten gaat echter ons cognitief vermogen te bo-
ven en kan niet zonder het gebruik van bioinformatica31. De geanonimiseerde gegevens 
zullen publiekelijk toegankelijk worden en mogelijkheden bieden voor mondiale inte-
grale netwerkanalyse. Het juist gebruik van computational medicine is een competentie 
erbij voor de hematoloog maar vereist bovenal duurzame infrastructurele voorzieningen 
binnen een comprehensive cancer care center om een platform voor  personalised medicine 
te realiseren32.
patient-reported outcome measures
Personalised medicine biedt zeer enerverende perspectieven om de zorg anders en hopelijk 
nog beter in te richten. Uitdagend aan het begrip personalised, vind ik dat het woord 
persoon afgeleid is van het Latijnse woord persona,  wat masker betekent en gebruikt werd 
in het antieke theater met als doel om één specifiek kenmerk te benadrukken en daarbij 
de rest te verhullen. U vraagt zich misschien af of ik ondertussen de rode draad ben 
kwijt geraakt doch niets is minder waar. De best haalbare behandeling voor een patiënt 
met kanker hoeft niet altijd behandeling met het meest effectieve medicijn te zijn. De 
incorporatie van uitkomstmaten gerapporteerd door patiënten, zogeheten  patient 
 reported outcome measures of proms in klinische studies, geven kwantitatief en kwalita-
tief inzicht in de ervaringen van patiënten - lees ziektelast - naast objectieve criteria 
over ziekte zoals therapieresponse, recidief en overleving33. Het begrip progressievrije 
overleving wint aan inhoud en kwaliteit door de koppeling aan deze proms, bij voorkeur 
realtime. De patiënt als onderzoeker kan wellicht bijdragen in de reductie van studie-
kosten, achterstand voorkomen in datamanagement en mogelijk ook de therapie trouw 
verhogen. Uiteraard vereist dit training en begeleiding van patiënten. Ik verwacht dat 
hiermee het begrip bij patiënten omtrent studies, behandelingsresultaten, alsmede de 
betekenis en interpretatie van prognose, verbetert. Het gebruik van proms heeft in ieder 
geval al de communicatie tussen patiënt en arts en patiënttevredenheid verbeterd, zo 
blijkt uit recente studies34. Op dit moment worden proms nog niet standaard verzameld in 
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studies of hematologische populatieregistraties. Een registratie zoals bijvoorbeeld pharos35 
is enorm van belang ter verkrijging van observationele gegevens over de dagelijkse 
 hematologische routinezorg, zeker omdat de nkr-gegevens te beperkt zijn, en een ander 
doel dienen. De verzamelde gegevens zijn nodig voor comparative effectiveness research, 
maar juist ook voor richtlijnontwikkeling ten behoeve van de behandeling van de niet 
meer zo jonge of fitte mensen met kanker. Na verkregen toestemming uiteraard, kan 
deze informatie gebruikt worden door overheid, zorginstellingen, farma ceutische indu-
strie en zorgverzekeraars. Maar dit mag niet leiden tot beperking van de keuzevrijheid van 
de patiënt als burger, of resulteren in verkeerde financiële prikkels voor zorgverzekeraars. 
patient-onderzoeker
Voorheen richtten patiëntenorganisaties zich vooral op voorlichting, lotgenotencontact 
en belangenbehartiging. Momenteel vindt er een cultuuromslag plaats binnen de 
 patiëntenbeweging, gericht op directe patiëntenparticipatie in medisch-wetenschap-
pelijk onderzoek en beleid. Patiëntenorganisaties krijgen een duidelijke stem in het 
 financieren van onderzoeksprojecten, terecht, omdat zeer succesvolle fondswerving 
juist door patiënten tot stand is gekomen. Neem bijvoorbeeld het Alpe d’HuZes evenement 
ter bestrijding van kanker. De hedendaagse burger kan nu zijn offer voor het goede doel 
persoonlijk brengen op de moderne berg van Olympus. De zorg verbetert door  input 
van patiënten. Zij kunnen ons helpen met sneller implementeren van richtlijnen in de 
dagelijkse praktijk, en het ontwikkelen van indicatoren voor het meten van kwaliteit 
van zorg, en voor het meten van context vanuit het patiëntenperspectief. We kunnen hier-
mee vervolgens wetenschappelijk vaststellen of patiëntenparticipatie daadwerkelijk 
leidt tot betere uitkomsten. Doch Einstein heeft eens gezegd: ‘Not everything that counts 
can be counted, and not everything that can be counted, counts.’ 
kosteneffectiviteit
De Regieraad Kwaliteit van Zorg heeft al in 2010 in haar ‘Richtlijn voor Richtlijnen’36 
gepleit voor een meer systematische inbreng van kosteneffectiviteit in richtlijnen. In 
het regeerakkoord Rutte-Asscher37 is opgenomen dat het criterium kosteneffectiviteit 
wettelijk wordt verankerd in de zorgverzekeringswet. De minister van vws heeft het 
College voor Zorgverzekeringen daarom gevraagd kosteneffectiviteit voor toepassing in 
het pakketbeheer te operationaliseren naast het andere wettelijke criterium van effecti-
viteit. U begrijpt wel waar de schoen wringt. Hoeveel meer mag een effectievere behan-
deling kosten ten opzichte van een standaardbehandeling? Inzicht in kosteneffectiviteit 
impliceert dat keuzes gemaakt worden in verzekerde zorg. Echter, op dit moment ont-
breken cruciale onderdelen van de informatie die nodig is om dit op een verantwoorde 
wijze uit te voeren, zeker gelet op de complexiteit van de soms langdurige 
 behandeltrajecten binnen de hematologie. Om alleen euro’s per gewonnen levensjaar 
gecorrigeerd voor kwaliteit te nemen, is niet genoeg. De beoogde doelmatigheidswinst 
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op korte termijn, kan dan op de lange duur ten koste gaan van maatschappelijke 
 gezondheidswinst. Toch past dit besluit bij de verantwoordelijkheid die de overheid heeft 
om de gezondheidszorg doelmatig in te richten. Naast de overigens al ruim twaalf-
honderd richtlijnen, standaarden, beveiligingsnormen, gedragscodes, wet- en regelge-
ving, waarmee vws toetst of er verantwoorde zorg wordt geleverd. Dat de overheid 
 intussen gaat handhaven middels kwaliteitsindicatoren betrokken uit richtlijnen, is 
haar verantwoordelijkheid. Dat wij als beroepsgroep nagelaten hebben deze indicatoren 
 adequaat aan te reiken, mogen we onszelf aanrekenen. Maar het is hiervoor nog niet te 
laat.
epiloog 
Het referentiekader van de medicus is drastisch veranderd, zoals ik u geschetst heb. 
Daarmee moet ook de opleiding van specialisten aangepast worden. Naast het aanleren 
van medisch-technische competenties, een diepgaande kennis van hematologische 
ziekten, een wetenschappelijke manier van denken, moet ook een goed begrip van de 
mogelijkheden en beperkingen van richtlijngeneeskunde gevormd worden. Vaardigheden 
in de psychosociale begeleiding van patiënten en hun familie moeten bloedserieus worden 
eigengemaakt en resulteren in vaardig prognosticeren 3.0. Maar meer nog dan al het 
bovenstaande, hebben in opleiding zijnde artsen een voorbeeld nodig van vlees en bloed 
– liefst vele voorbeelden – geen opvoedkundigen, maar leermeesters die hen willen 
voorgaan vanuit de waarden van een oude eed. Bijna honderd jaar geleden werd ontdekt 
dat chromosomale mutaties kanker konden veroorzaken en nog geen dertien jaar gele-
den werd het menselijk genoom gesequenced. De keuzemogelijkheden voor behande-
ling met daaraan gekoppeld de wisselende onzekerheid op kans van welslagen, zijn zeer 
divers en ook nog eens variabel in de loop van het ziekteproces. Dit vraagt telkenmale 
om hernieuwde afstemming en weging binnen de specifieke context van een patiënt.
de dr aad van ariadne
Dames en heren, communiceren wij niet goed, dan vergaat het ons als Ariadne, de 
dochter van koning Minos van Kreta. Ariadne zou de held Theseus geholpen hebben te 
ontsnappen uit het labyrint waar het monster de Minotaurus huisde. Ze gaf hem een 
zwaard en een kluwen wol van een rode draad. De draad moest hij afwikkelen terwijl hij 
het labyrint inging. Ariadne was bereid Theseus te helpen op voorwaarde dat hij, zodra 
hij de weg uit het labyrint had gevonden, met Ariadne zou trouwen en samen met haar 
zou terugkeren naar Athene. Theseus doodde met het zwaard de Minotaurus en vond 
dankzij de draad van Ariadne de uitgang terug, maar is toen ijlings zonder haar met de 
noorderzon vertrokken.
Mijnheer de rector magnificus, leden van de raad van bestuur, dames en heren,  ik moet 
helaas eindigen, maar dat kan niet mooier dan met oprechte gevoelens van dank. Ik 
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hou het echter kort, niet omdat ik iemand niet wil bedanken, maar simpelweg omdat 
ik al te veel woorden heb gebruikt. 
Ik wil het college van bestuur van de Radboud Universiteit Nijmegen en de raad van 
bestuur van het Radboudumc danken voor het in mij gestelde vertrouwen. 
Hooggeleerde en zeergeleerde collegae, het is een voorrecht om met zo velen van u 
 samen te mogen werken in onderzoek, onderwijs en patiëntenzorg hier in Nijmegen en 
de rest van Nederland.
Hooggeleerde en zeergeleerde opleiders Van het Laar, Van der Meer, Stuyt, Go en De 
Koning, beste Ab, Jos, Paul, Roy en Ruud, dank dat jullie mij hebben opgeleid in het 
Nijmeegs Academisch Diagnostisch Proces. 
Hooggeleerde De Witte, beste Theo, de kracht van het verschil heeft de afdeling zowel 
groot als klein gemaakt. Dank voor het in mij gestelde vertrouwen.
Hooggeleerde Huijgens, beste Peter, wat is er mooier dan Beter door Peter. Jij hebt laten 
zien dat je ook anders professor kunt zijn. Hoewel ik nog steeds slecht de verschillen 
tussen vogelsoorten ken, zie ik wel de rode draad die ons allen in de hematologie verbindt.
Hooggeleerde De Pauw, beste Ben, je was mijn promotor en zeergewaardeerde leermees-
ter. Eenvoudig was het zeker niet, want ook ik ben mijn eigen weg gegaan. 
Hooggeleerde Holdrinet, beste Rob, ik mis jouw beschouwingen en scherpe observaties 
in de dagelijkse beslommeringen. Jouw reflectie over context is mijn kader geweest voor 
deze rede. Ben ik de dokter geworden waar jij veertien jaar geleden om vroeg in jouw 
oratie?
Promovendi, onderzoekers en studenten, jullie bijdrage is van onschatbare waarde. Ik 
hoop nog veel van jullie te leren.
Beste medewerkers van het laboratorium hematologie, jullie zijn een geweldig lab.
Alle medewerkers van de afdeling Hematologie, vergeet nooit: wij zijn hematologie, wij 
ademen hematologie en we bloeden voor de hematologie, mocht dat nodig zijn. Mijn 
dank voor jullie kan ik niet in woorden kwijt.
Zeer geachte stafleden, zeer gewaardeerde bedrijfsleiders van de afdeling hematologie, 
het is ook jullie verdienste dat ik hier sta. Een leider mag je zijn, dank daarvoor.
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Zeergeleerde Donnelly, dear Peter, you are a true cosmopolitan with a heart of gold, 
you’ve built many bridges in the field of supportive care. Thank you for being my scientific 
teacher and my Scottish friend.
Lieve vrienden en familie, ik ben verheugd over jullie komst en zal nooit jullie steun en 
toewijding vergeten.
Zeereerwaarde monseigneur De Jong, beste Everard, het heelal is in ons. Ik geniet met 
volle teugen van onze overpeinzingen en intense discussies onder de nachtelijke ster-
renhemel. Dank daarvoor en voor jouw vriendschap al meer dan dertig jaar.
Ralph, Claudia en de 4 B’s, Mitchel, Maikel en Wendy, dank dat jullie er gewoon zijn 
wanneer ik jullie nodig heb, pak de draad van jullie leven en laat die nooit los. 
Lieve ma, pa is niet meer en dat valt je erg zwaar, jullie verbintenis met elkaar is eeuwig. 
Dank voor alles wat je voor mij hebt gedaan. Ik hoop net zo’n goede leider te zijn als 
mijn vader was.
Mariette, onze rode draad kan gewoon niet breken, dank daarvoor.
De rode draad dames en heren, is een kunstwerk gemaakt door Ellis Schoonhoven en 
– uit dankbaarheid voor de goede zorg voor haar neef Tim Schoonhoven – vorig jaar 
 geschonken aan de afdeling Hematologie. Het kunstwerk hangt rechts aan de wand, bij 
binnenkomst op de verpleegafdeling, na het passeren van de sluizen. Bij de presentatie 
van het kunstwerk, zonder titel toen nog, heeft Tim als ervaringsdeskundige teruggekeken 
op de behandeling van zijn bloedkanker en – diep geraakt door zijn woorden – wist ik 
dat niet alleen de titel van het kunstwerk, maar ook die van mijn rede moest zijn: de rode 
draad. 
Ik heb gezegd.
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